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Projet de soin et de suivi 
dans la maladie d'Alzheimer 


La prise en charge de la maladie d'Alzheimer impose d'evaluer tres 
precisement le patient et son environnement (etat cognitif, troubles 
psycho-comportementaux, amaigrissement, comorbidites...), ainsi 
gue les capacites et les besoins de I'aidant principal et de la famille. 
L'information delivree et le plan de soins devraient etre reevalues 
au moins tous les 6 mois. 
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L a recherche dans le domaine de la maladie d’Alzheimer a 
fait une avancee considerable ces 15 demieres annees : 
les premiers traitements specifiques de la maladie ont 
vu le jour et de nouvelles pistes therapeutiques sont a l’e- 
tude. Aussi, a l’oppose de l’attitude fataliste manifestee a 
l’egard des affections dementielles jusqu’a la fin des 
annees 1980, les specialistes insistent-ils de plus en plus 
sur les diverses possibilites de prise en charge de la ma- 
ladie d’Alzheimer et des affections neurodegeneratives. 

La prise en charge du patient atteint de maladie 
d’Alzheimer est complexe. L’evolution de la maladie ne se 
resume pas a un trouble de la memoire ; elle retentit sur 
l’etat somatique et l’autonomie du patient, mais aussi sur 
l’etat de sante de I’aidant informel. 

La finalite de la prise en charge de la maladie d’Alzheimer 
est d’ameliorer la qualite de vie du patient et de maintenir 
ses performances fonctionnelles en agissant sur la cogni- 
tion, l’humeur, le comportement et l’etat somatique. La 
nature de cette prise en charge depend du stade de la ma- 
ladie et varie avec le temps. Elle doit s’adresser au patient 


dans sa globalite, en tenant compte de son entourage 
social et familial. Or, bien souvent, une fois le diagnostic 
pose, les patients ne font pas l’objet d’un suivi regulier et 
codifie sur le long terme. 1 

L’impact des traitements specifiques dans la maladie 
d’Alzheimer, bien que significatif, est limite. 2 II reste done 
une place importante pour un projet de soin specifique 
englobant les differents aspects de la pathologie. Le but 
de ce projet est de retarder l’apparition de la dependance 
et de preserver le plus longtemps possible la qualite de vie 
du patient et de son entourage. 

HISTOIRE NATURELLE DE LA MALADIE 

Evolution cognitive 

Les desordres cliniques observes sont souvent tres varia- 
bles d’un sujet a l’autre, en fonction de facteurs tels que l’age 
de debut, la rapidite devolution, la diversite des troubles 
cognitifs et comportementaux. L’installation des troubles 
est en general insidieuse, mal reperable, et l’evolution le 
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plus souvent lente et progressive. La phase de debut est 
generalement marquee par des troubles mnesiques pou- 
vant rester longtemps inapercus de l’entourage, mis sur le 
compte du vieillissement normal ou dissimules par le 
patient. Par la suite, la maladie evolue et affecte progressi- 
vement les differents domaines cognitifs (langage, atten- 
tion, calcul, orientation) ainsi que les fonctions plus com- 
plexes. devolution est egalement marquee par des 
troubles majeurs du jugement et du raisonnement a l’ori- 
gine parfois des troubles du comportement. 

Troubles non cognitifs 

Les chutes 

La pathologie dementielle est un facteur de risque 
reconnu de chute chez la personne agee. 3 Buchner et Larson 
rapportent un taux de fractures 3 fois plus eleve chez les 
malades souffrant de maladie d’Alzheimer (69/1 000/an) 
par rapport a des temoins apparies en age et en sexe. 4 Les 
troubles de 1 equilibre et de la marche ont des consequen- 
ces psychologiques importantes a l’origine d’anxiete et de 
sentiments d’insecurite. Ils peuvent etre responsables 
d’une baisse de l’activite physique et d’une perte des 
contacts sodaux. La « peur de tomber », phenomene sur- 
venant souvent apres une chute chez le sujet age, est 
consideree comme un facteur favorisant de chutes ulte- 
rieures. 5 Les chutes sont souvent d’origine multifacto- 
rielle : syndrome extrapyramidal, troubles du comporte- 
ment, malnutrition, sarcopenie et causes iatrogenes. 6 

L’amaigrissement 

II peut etre significatif. Alzheimer ecrivait dans sa pre- 
miere observation : « le poids corporel des patients diminue 
lentement et regulierement ». Les mecanismes physiopatho- 
logiques de la perte de poids sont complexes et ne sont 
que partiellement elucides. 7 La perte de poids s’accompa- 
gne d’un ensemble de comphcations (alteration du sys- 
teme immunitaire, atrophie musculaire, chutes, fractures 
et dependance) responsables d’une aggravation de l’etat 
de sante et d’une augmentation du risque d’institutionna- 
lisation et de mortalite. 

Les troubles psychomoteurs 

Parmi les autres complications les plus frequentes, les 
symptomes psycho-comportementaux ont une place bien 
particuliere ( v. page 1895). L’humeur exprimee est sou- 
vent perturbee, avec des symptomes depressifs ou 
anxieux, ou une labilite thymique excessive faisant fre- 
quemment alterner des periodes d’apathie et des etats 
d’ agitation. L’association a des hallucinations ou des idees 
delirantes souvent mal systematisees n’est pas rare. 

La confusion 

La maladie d’Alzheimer est un facteur de risque de 
confusion chez le sujet age. La confusion associe des trou- 


bles de la vigilance, une aggravation des troubles de l’at- 
tention et du fonctionnement cognitif et d’autres sympto- 
mes psychiques et comportementaux. A cette heteroge- 
neite clinique s’associe une tres grande diversite de 
formes etiologiques, une origine polyfactorielle etant 
generalement la regie. La confusion s’accompagne d’une 
augmentation de la morbidite et de la mortalite chez le 
sujet atteint de demence. 8 Parmi les facteurs precipitants 
les plus frequents, on retrouve toutes les affections soma- 
tiques generates et les causes iatrogenes avec une place 
toute particuliere pour les molecules anticholinergiques. 

L’epilepsie et les troubles extrapyramidaux 

La maladie d’Alzheimer est une cause reconnue d’epi- 
lepsie chez le sujet age. Les donnees epidemiologiques 
montrent une incidence 6 a 10 fois superieure a celle atten- 
due dans la population de reference. 9 De nombreux 
patients atteints de maladie d’Alzheimer developpent des 
symptomes extrapyramidaux a un moment donne de re- 
volution et surtout dans les formes evoluees. Les tremble- 
ments de repos sont plus rares que dans la maladie de Par- 
kinson idiopathique ou dans les syndromes parkinsoniens 
induits par les medicaments. Cependant, la rigidite et la 
bradykinesie ou une demarche ralentie et « parkinso- 
nienne » sont plus frequentes. Les donnees concemant le 
traitement du syndrome extrapyramidal des sujets atteints 
de maladie d’Alzheimer sont eparses et contradictoires. 
Les rares essais randomises ne montrent pas d’efficacite 
de la L-dopa ni de l’apomorpliine. 10 

La dependance 

Pour de nombreux sujets ages, la survenue de la depen- 
dance dans les activites de la vie quotidienne est le debut de 
la grande spirale de la fragi life a l’origine d’une plus grande 
utilisation des aides formelles et informelles et d’une grande 
frequence des hospitalisations et des placements en maison 
de retraite. La padiologie dementielle est une des premieres 
causes de dependance des sujets ages. 11 Toutefois, il existe 
une tres grande variability dans l’aggravation de la depen- 
dance des sujets atteints de maladie d’Alzheimer dans le 
temps. En efifet, meme si revolution de l’alteration des fonc- 
tions cognitives en est un facteur determinant, d’autres fac- 
teurs interviennent comme, par exemple, les pathologies 
cardiovasculaires, les maladies rhumatologiques ou encore 
les deficits sensoriels. 

Chez un grand nombre de patients, le placement en mai- 
son de retraite survient a un moment ou a un autre de revo- 
lution de la maladie. Concemant les delais d’institutionnali- 
sation, les etudes sont difficilement comparables entre elles, 
car le changement de lieu de vie depend de nombreux fac- 
teurs independants de la demence elle-meme, comme les 
politiques de sante et de prise en charge sociale variables 
selon les pays, ou la presence d’autres comorbidites. 

Devaluation de la progression de la maladie peut se faire 
sur differents parametres : declin des fonctions cognitives. 
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Exemples d’echeUes permettant d’evaluer 
le patient atteint de maladie d’Alzheimer 


DOMAINE 

ECHELLES 

1 Cognitive 

Mini mental state examination 
(MMS ) 12 

■ Activites de la vie 
quotidienne 

Instrumental activities of daily living 
(IADL ) 13 

Activities of daily living (ADL ) 14 

■ Troubles psycho- 

Neuropsychiatric inventory 

comportementaux 

(NPI ) 15 

1 Nutrition 

Mini nutritional assessment (MNA ) 16 

1 Marche et equilibre 

Station unipodale 17 

Tinetti 18 

1 « Fardeau » ressenti 

Zarit 19 

par I'aidant 
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Themes abordes dans le Plan de soin 
et d’aide dans la maladie d’Alzheimer 


N° 

TITRE DU THEME 

11 

Annonce du diagnostic et modalites de I’annonce 

1 2 

Informer, former et soutenir I’aidant 

1 3 

Evaluation de I'aidant 

14 

Aides theoriquement mobilisables et acteurs-relais 

1 5 

Modalites de suivi du patient atteint de maladie d'Alzheimer 

1 6 

Mise en place et suivi d'un traitement par inhibiteur 
de I’acetylcholinesterase 

1 7 

Surveillance, prevention et prise en charge de la perte 
de poids 

1 8 

Exercice physique et prevention de la perte de la mobilite 

19 

Comprendre les troubles psycho-comportementaux 
et les traiter 

110 

Conduite a tenir devant une baisse du Mini mental test 
chez le sujet atteint de maladie d'Alzheimer 

111 

Aggravation de la dependance 

112 

Evaluation des risques et mesures de protections juridiques 

113 

Appreciation de I'adequation du patient a son milieu 
et entree en institution 

114 

Juste soin et aides en phases avancees de la maladie 

115 

Communication et liaison avec les autres professionnels 
medicaux et paramedicaux 
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evaluation de la dependance ou encore par rapport aux 
changements de lieux de vie. Le tableau 1 presente certaines 
des echelles les plus couramment utilisees permettant d’eva- 
luer revolution de la maladie. 12 ' 19 Les echelles de depen- 
dance mesurent les capacites a realiser les differentes acti- 
vites de la vie quotidienne. Parmi elles, les echelles des 
activites instrumentales de la vie quotidienne ( Instrumental 
activity of daily living [TADL]) 13 et des activites de base de la 
vie quotidienne ( Activities of daily living [ADL]) 14 sont les 
plus utilisees en pratique courante. 

PROJET DE SOIN ET D'AIDE SPECIFIQUE 

Ce plan conceme la prise en charge et le suivi du patient 
une fois le diagnostic etabli. Nous n’aborderons pas les 
aspects diagnostiques qui ont deja fait l’objet de recom- 
mandations validees par l’Anaes. 20 La prise en charge de la 
maladie d’Alzheimer associe des traitements pharmacolo- 
giques specifiques et non specifiques de la maladie a une 
prise en charge non pharmacologique. II est necessaire de 
souligner que toute attitude therapeutique suppose une 
evaluation correcte des symptomes cibles et necessite, 
dans tous les cas, une evaluation reguliere de leur effica- 
cite. Le plan de soin propose decoule de l’histoire naturelle 
de la maladie d’Alzheimer. De fat;o n schematique, nous 
avons identifie 15 domaines d’interet (tableau 2). Les eva- 
luations et les interventions proposees sont basees sur les 
resultats des publications, les recommandations des socie- 
tes savantes et notre experience pratique. 

Les differentes possibilites therapeutiques evoquees dans le 
Plan de soin et d’aide spedfique de la maladie d’Alzheimer sont 
celles qui ont auparavant demontre une reelle efficadte. Toute- 
fois, ces recommandations ne sont pas exdusives et limitatives 
et chaque medecin doit les utiliser en fonction de revolution 
des connaissances et l’adapter aux differentes drconstances. 

Annonce du diagnostic et modalites 
de I'annonce 

Dans la tradition franyaise, le diagnostic de maladie 
d’Alzheimer n’est que rarement communique directement 
au patient. Avec revolution des usages et la disponibilite 
des therapeutiques specifiques, cette attitude doit etre 
modifiee. A priori, cette annonce doit etre faite par celui 
qui a etabli le diagnostic. L’ annonce du diagnostic au 
malade depend de chaque cas particulier et reste a la dis- 
cretion du praticien. Le niveau de deterioration du patient 
et la qualite de l’entourage affectif des proches sont des 
elements determinants. Cette annonce peut permettre au 
patient et a son entourage une meilleure preparation de 
l’avenir. Elle permet aussi a la famille une meilleure com- 
prehension des situations et des comportements du 
patient. L’annonce du diagnostic doit etre l’occasion d’ex- 
pliquer le projet therapeutique qui permet aussi de garder 
une dimension positive. Chaque consultation doit etre 
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l’occasion de parler du diagnostic et d’approfondir les 
questions posees. Le diagnostic impose par ailleurs 
d’identifier l’aidant principal et, dans la mesure du possi- 
ble, la personne de confiance. L’annonce du diagnostic a 
I’aidant (sauf si le patient atteint d’une forme debutante 
ou legere s’y oppose) peut l’aider a mieux comprendre 
certains comportements du patient. 

Informer, former et soutenir I'aidant 

L’information et la formation de I’aidant sont essen- 
tielles ; cette education doit etre adaptee a chaque cas parti- 
culier et aux differents stades de la maladie. Elle est 
evolutive, reguliere et doit se prolonger tout au long de la 
maladie et permettre a la famille d’en mieux comprendre les 
consequences et de developper les strategies pour y faire 
face. L’education de I’aidant peut faire appel a des supports 
ecrits. II faut egalement penser a lui proposer de contacter 
les associations de families. Dans une meta-analyse, Knight 
etal montrent que les differents programmes de formation 
diminuent significativementle stress de I’aidant. 21 

La formation du personnel soignant est egalement 
d’une importance considerable. Une meilleure compre- 
hension de la maladie et de ses differents symptomes peut 
eviter un certain nombre de prescriptions inutiles (en par- 
ticular les psychotropes). 

Evaluation de I'aidant 

L’aidant a un role crucial dans la prise en charge du 
patient. Or, il n’est pas rare qu’il soit lui-meme age et par- 
fois malade. Les troubles du patient peuvent egalement 
retentir sur son etat de sante ; la maladie d’Alzheimer 
devient alors une « maladie de la famille ». L’evaluation de 
I’aidant doit comprendre, outre l’estimation du « fardeau » 
que constitue la maladie, une evaluation de son etat de 
sante. Ces elements permettent de mieux envisager l’ave- 
nir et de prevoir les eventuelles aides necessaires. 

Aides theoriquement mobilisables 
et acteurs-relais 


L’evaluation des capacities du sujet a realiser les actes de 
la vie quotidienne conditionne en grande partie le recours 
aux differentes aides (portage des repas, aide-menagere. 


I, 






7 La maladie ne se resume pas a un trouble de la memoire. 

Elle est a I'origine de complications non cognitives gui peuvent 
accelerer la vitesse devolution. 

•) Certaines de ces complications peuvent faire I'objet de 
prevention et d'interventions efficaces : principalement 
I'amaigrissement, les troubles de I'equilibre et de la marche et 
les symptomes psycho-comportementaux. 


Echelles des activites de la vie quotidienne 


ACTIVITES 

INDEPENDANT 

NECESSITE 
D'UNE AIDE 

OU DEPENDANCE 
TOTALE 

1 Activites de base de la vie quotidienne (ADL) 

Soins corporels 



Habillement 



Aller aux toilettes 



Continence 



Transfert 



Alimentation 



1 Activites instrumentales de la vie quotidienne (IADL) 

Utilisation du telephone 



Faire les courses 



Preparation des repas 



Faire le menage 



Nettoyer le linge 



Utilisation des transports 



Prise des medicaments 



Gestion de I'argent 
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aide-soignante, infirmiere...). Les Centres locaux d’infor- 
mation et de coordination (CLIC) disposent des informa- 
tions concemantles differentes aides disponibles et consti- 
tuent une porte d’entree dans le reseau d’aide. Dans 
certains cas, la prise en charge par un psychologue, un 
orthophoniste, un kinesitherapeute ou un ergotherapeute 
pendant une duree limitee peut s’averer benefique. L’indi- 
cation de ces aides doit faire I’objet d’une evaluation regu- 
liere. L’allocation personnalisee d’autonomie (APA), en 
vigueur depuis le 1“ janvier 2002, apparait comme une 
aide potentiellement importante pour la prise en charge de 
ces patients. Elle est geree par les departements. Les struc- 
tures d’accueil temporaire font partie des possibilities de 
prise en charge. Parmi elles, les structures d’accueil de jour 
apportent un benefice considerable au couple patient- 
aidant. II convient egalement de rappeler que la maladie 
d’Alzheimer fait partie des affections de longue duree et, 
une fois le diagnostic realise, necessite une demande 
d’exoneration du ticket moderateur. 

Modalites de suivi du patient 

La maladie d’Alzheimer est une maladie chronique 
dont la prevalence augmente avec l’age. A cause de son 
evolutivite, un suivi regulier au minimum mensuel par le 
medecin generaliste parait necessaire. Parallelement a 
cela, une evaluation multidimensionnelle du patient doit 
pouvoir etre realisee tous les 6 mois. Ce bilan peut etre fait 
par le medecin generaliste ou par un centre specialise 
(hopital de jour, consultation memoire...). II comprend. 
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pour le patient, outre l’interrogatoire et l’examen clinique, 
un bilan cognitif ( Mini mental state examination [MMS]) et 
non cognitif (ADL, IADL, Neuropsychiatric inventory 
[NPI], Mini nutritional assessment [MNA], evaluation des 
troubles de l’equilibre et de la marche) [tableaux 3 et 4] 
ainsi qu’une evaluation de l’aidant (souffrance, charge 
ressentie eventuellement evaluee par l’echelle de Zarit) 
[tableau 1]. Ce bilan necessite environ 2 heures pour sa 
realisation. Le patient doit pouvoir etre rapidement revu 
devant une aggravation de sa maladie ou une complica- 
tion. Les pathologies intercurrentes doivent etre prise en 
charge rapidement, car elles sont un facteur de « decom- 
pensation » de la maladie d’Alzheimer. II n’est pas rare que 
ces pathologies soient diagnostiquees au decours de trou- 
bles du comportement. 

Mise en place et suivi d'un traitement 
specifique 

Une fois le diagnostic de maladie dAlzheimer fait, un 
traitement specifique doit toujours etre envisage. La mise 
en place d’un tel traitement necessite une evaluation 
cognitive, somatique et fonctionnelle. 22 Les eventuelles 
contre-indications doivent etre recherchees. Le medecin 
generaliste ainsi que le patient et son entourage doivent 
etre informes des effets indesirables et des modalites d’a- 
daptation posologique. II en est de meme des differentes 
precautions d’emploi. 

Surveillance, prevention et prise en charge 
de la perte de poids 

Environ 40 °/o des patients ont une perte de poids signi- 
ficative durant le suivi (definie comme une perte de plus 
de 4 % du poids corporel par an). La plupart des etudes 
montrent que cette perte de poids est un element de mau- 
vais pronostic {y. page 1913). 23 Le poids du malade doit 
etre surveiUe de fay on reguliere et lors de chaque evene- 
ment stressant. La perte de poids peut etre secondaire a 
une diminution des apports caloriques. Dans ce cas, diffe- 
rentes attitudes peuvent etre proposees (accompagnement 
ou assistance par l’aidant ou l’aide-menagere lors des 
repas, portage des repas, complements nutritionnels, sup- 
plements nutritionnels...). Une evaluation plus precise du 
statut nutritionnel par le MNA est une aide precieuse pour 
le diagnostic mais aussi pour guider la conduite a tenir. Les 
conseils d’une dieteticienne peuvent aussi s’averer utiles. II 
convient egalement de rechercher les troubles du compor- 
tement au moment du repas (le patient qui deambule ou 
qui melange les aliments...). Des conseils specifiques adap- 
tes a chaque cas peuvent ameliorer les apports nutrition- 
nels (p. ex. privilegier les aliments qui se mangent avec les 
doigts, presenter les plats un par un...). II faut toujours pen- 
ser a rechercher une cause somatique ou iatrogene si 
l’amaigrissement est inexplique. 


Exercice physique et prevention de la perte 
de la mobilite 

Cinquante pour cent des patients atteints de maladie 
d’Alzheimer sont confines au lit apres 6 a 8 ans devolu- 
tion, ce qui entraine de nombreuses complications (escar- 
res, phlebites, infections...) et des soufffances physiques se 
rajoutant a la souffrance morale du patient et de sa famille. 
Les troubles de la mobilite doivent etre prevenus et com- 
battus, et cela a tous les stades de la maladie. La pratique 
de la marche active a l’exterieur (30 min/j environ) est 
tres fortement encouragee, quel que soit le stade de la 
maladie. Cette attitude permet de maintenir la mobilite 
du patient, de lutter contre l’anxiete, de maintenir l’appe- 
tit, d’ameliorer les troubles du transit et la qualite du som- 
meil. En fonction des resultats de la station unipodale 17 ou 
du test de Tinetti, 18 des exercices plus specifiques ou le 
recours a un kinesitherapeute peuvent etre proposes. En 
cas de troubles de la marche ou de chutes, il faut veiller a 
rechercher une origine iatrogene, environnementale ou 
organique autre que la maladie d’Alzheimer. 

Comprendre les symptomes 
psycho-comportementaux et les traiter 

L’Organisation mondiale de la sante precise, dans une 
declaration de consensus de 1996, les objectifs du traite- 
ment des troubles psycho-comportementaux du sujet age : 
« L’objectif therapeutique peut etre la restauration de la 
sante. H peut aussi viser, de fayon tout aussi valable, l’ame- 
lioration de la qualite de vie, la preservation de l’autonomie, 
la satisfaction des besoins des personnes de soutien. Le 
traitement doit etre adapte aux besoins individuels du 
patient et aux ressources disponibles. Son organisation 


Lmventaire neuropsychiatrique 

II identifie 12 items. L'importance de chaque item est precisee 
selon sa frequence (1 a 4) et sa gravite (1 a 3). 


1 1. Idees delirantes 

1 7. Apathie/indifference 

1 2. Hallucinations 

1 8. Desinhibition 

1 3. Agitation 

1 9. Irritabilite/instabilite 

et (ou) agressivite 

1 10. Comportement moteur 

1 4. Depression et (ou) 

aberrant 

dysphorie 

1 11. Troubles du sommeil 

1 5. Anxiete 

1 12. Troubles de I'appetit 

1 6. Exaltation de I'humeur 


et (ou) euphorie 
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Les aidants de patients atteints de maladie cTAlzheimer : 
une population a risque 


E n France, parmi les personnes agees 
aidees vivant a leur domicile, 80 % le 
sont en partie ou en totalite par leur 
entourage. 1 Cette aide dite informelle est 
apportee par une personne de I'entourage 
du patient, qui n'a pas ete forrmee pour cette 
tache et qui assume la prise en charge sans 
remuneration. Cette aide se caracterise 
essentiellement par son aspect non profes- 
sionnel. Au sein de I'entourage, la personne 
agee fait appel aux personnes les plus pro- 
ches comme le conjoint, les enfants et, a 
defaut d'enfants, a des membres de la 
famille plus eloignes ou a des relations ami- 
calesoudevoisinage. 2 

On considere souvent I'aidant informel 
principal comme la personne qui assume la 
responsabilite ou I'essentiel de la prise en 
charge au domicile. En effet, meme si le 
reseau d'aidants potentiels est dense, la 
prise en charge repose le plus souvent sur 
une seule personne. 

D'apres I'enquete HID (Handicap - Incapa- 
city - Dependances), I'aidant type est une 
femme (environ 66 % des aidants sont des 
femmes), issue de I'entourage familial (90 % 
des aidants sont des membres de la famille, 
le conjoint dans 50 % des cas, les enfants 
dans un tiers des cas, 9 % sont des voisins 
ou des amis), qui ne travaille pas (23 % seu- 
lement des aidants principaux sont actifs) et 
qui assume souvent seule la prise en charge 


(66 % des cas). Les chiffres retrouves pour 
les aidants de patients atteints de la maladie 
d'Alzheimer en France sont concordants 
(v. tableau). 

UN TEMPS PASSE A L'AIDE 

CONSIDERABLE 

Les aidants peuvent intervenir directe- 
ment aupres de la personne malade pour 
I'aider dans les differentes taches de la vie 
quotidienne. Mais ils peuvent egalement 
organiser le dispositif d'aide a domicile. Par 
ailleurs, I'aidant est souvent decisionnaire et 
peut gerer les aspects legaux de I'accompa- 
gnement (signature d'un consentement, 
decision d'un eventuel placement, decision 
d'un eventuel arret de toute therapeutique, 
role de tuteur ou de representant legal). 
L'investissement des aidants peut se decli- 
ner a differents degres selon la gravite de la 
perte d'autonomie : ils interviennent pour 
les activites instrumentales (courses, prepa- 
ration des repas, soin du linge, menage, 
prise des medicaments, gestion des papiers) 
et elementaires de la vie quotidienne (toi- 
lette, habillage, aide a la mobilisation, prise 
des repas), et pour la supervision. Le temps 
passe a I'aide est considerable et represente 
un investissement croissant avec revolution 
de la maladie : il est en moyenne de 57 heu- 
res par semaine au debut de la maladie pour 
passer a 89 heures apres quelques annees. 


Cet investissement evolue avec le temps, 
consistant plus a superviser la prise en 
charge de la personne malade que commu- 
niqueravecelle. 3 

DES REPERCUSSIONS 

NOMBREUSES SUR LA VIE 

DE L’AIDANT 

II est classiquement admis que les sujets 
pris en charge au domicile par la famille ont 
une meilleure qualite de vie. 

Cependant, cette aide a des limites, et de 
nombreux travaux soulignent la fragility de 
ce soutien. 4 Les repercussions de I'aide sur 
la sante mentale de I'aidant sont frequen- 
tes, 5 ce dernier apparaissant plus a risque 
de depression ou d'anxiete, de troubles du 
sommeil, avec une forte consommation de 
psychotropes. 68 Les repercussions de I'aide 
sur la sante physique de I'aidant existent et 
seraient secondaires au stress ou liees a un 
moindre recours au soin de ces aidants. 9 

La fragility peut aussi s'apprehender par 
une mesure subjective du vecu de I'aide res- 
senti par I'aidant, et le concept de fardeau 
ou burden, developpe par Zarit, etudie les 
consequences sur la vie de I'aidant sous dif- 
ferentes dimensions (physique, psycho- 
logique, socioprofessionnelle et financiere). 10 

Un niveau de fardeau eleve est important 
a reperer, car c'est un determinant majeur 
de placement en institution 10 . De nombreux 


exige habituellement une cooperation entre les profes- 
sionnels des disciplines impliquees et des aidants natu- 
rels. La detection et Pintervention precoces peuvent ame- 
liorer le pronostic ». 

Les troubles du comportement font en general la gra- 
vite de la maladie d’Alzheimer. II est essentiel de les 
rechercher de faqon systematique, de bien les analyser, 
de preciser leur nature (symptomes depressifs, delires, 
hallucinations...) et de determiner leur origine (conse- 
quences de la maladie, complications intercurrentes ou 
pathologies iatrogenes). Une prise en charge adaptee 
n’est possible que grace a une bonne evaluation des 
symptomes et de leurs causes. Le diagnostic et le traite- 
ment des troubles comportementaux, ainsi que la forma- 
tion des families et des soignants, doivent permettre de 


diminuer fortement la frequence et les consequences de 
ces troubles. La mise en place d’un traitement pharmaco- 
logique n’est reahsee qu’ apres echec des mesures non 
pharmacologiques. Son efficacite doit etre evaluee regu- 
lierement. Dans la majorite des cas, il est important de 
definir une duree limitee pour les traitements mis en 
oeuvre (txpage 1895). 

Conduite a tenir devant une baisse rapide 
du MMS 

Devolution de l’atteinte cognitive est strictement indi- 
viduelle et depend du stade de la maladie. Elle peut etre 
evaluee par le MMS. Les resultats des essais cliniques 
montrent que la baisse annuelle moyenne du MMS, 
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Caracteristiques sociodemographiques des aidants 
et de la relation d’aide au sein du reseau francais 
sur la maladie d’Alzheimer 


PARAMETRES RELEVES 

A L'INCLUSION 

N (%) 

PARAMETRES RELEVES 

A L'INCLUSION 

N (%) 

Mode d'habitation (n = 624) 

domicile avec conjoint 

371 (59,5) 

Statut de I'aidant principal (n 

conjoint 

= 622) 

339 (54,5) 

domicile seul 

179 (28,7) 

enfant non cohabitant 

182 (29,3) 

domicile avec famille 

68 (10,9) 

enfant cohabitant 

55 (8,8) 

autre 

6 (0,9) 

autre 

46 (7,4) 

Sexe de I'aidant (n = 623) 

femme 

368 (59,1) 

Aide non medicale* (n = 608) 

non 

304 (50) 

homme 

255 (40,9) 

oui 

304 (50) 

Emm 


* aide-menagere, garde, portage des repas, ou telealarme. 


facteurs peuvent expliquer le niveau de far- 
deau des aidants, certains lies aux caracte- 
ristiques de I'aidant (sexe, lien de parente), 
d'autres aux caracteristiques de la personne 
aidee (severite de la dependance, type de 
troubles) et, enfin, aux caracteristiques de la 
relation d'aide (cohabitation ). 11 

L'aidant peut aussi percevoir des reper- 
cussions positives liees a I'aide, qui viennent 
moderer ce fardeau. Cela peut expliquer la 
reticence de certains aidants a recourir a 
des aides professionnelles et leur desir de 
poursuivre seuls la prise en charge, parfois 
jusqu'a I'epuisement. 

VERS UNE PENURIE D'AIDANTS 

Cette aide est aussi importante a quanti- 
fier, car on s’attend a I'avenir, en raison de 
revolution demographique, a une diminu- 
tion de I’aide informelle, qu’il faudra rempla- 
cer par une aide professionnelle . 12 Cette 
penurie sera accentuee par des change- 
ments socioculturels deja visibles (families 


recomposees, femmes moins disponibles, 
eloignement des enfants). 

II est important d’evaluer cette aide perio- 
diquement pour identifier les aidants fragi- 
les et les aider par des mesures adaptees. 

Sandrine Andrieu 
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37, allee Jules Guesde, 31073 Toulouse, Cedex. 

Courriel : sandrieu@cict.fr 
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dans les stades legers a moderes, est aux alentours de 2 a 
4 points. 24,25 Cette baisse est en principe ralentie chez les 
sujets qui beneficient de traitements specifiques. Devant 
une perte plus importante du MMS, il faut rechercher en 
premier lieu la presence d’un facteur aggravant reversi- 
ble : syndrome confusionnel, iatrogenie, stress environ- 
nemental, pathologie intercurrente, absence de stimula- 
tions, malnutrition... Un interrogatoire rigoureux de 
l’entourage, un examen clinique complet, une evaluation 
cognitive et non cognitive du patient sont alors justifies. 

Aggravation de la dependance 

L’alteration des activites de base de la vie quotidienne est 
habituellement en moyenne de 1 point par an a l’echelle 
ADL. Devant une aggravation de la dependance, il faut tou- 
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jours rechercher une cause reversible. L’examen clinique et 
revaluation gerontologique du patient aident a conclure. 
Devant 1’ absence de causes evidentes, l’apparition de la 
dependance est en general le reflet de l’aggravation de la 
maladie d’Alzheimer et necessite une adaptation du plan 
d’aide. Une aide graduee permet de retarder la perte des 
activites de base de la vie quotidienne. Elle est etablie : 

- sur le guidage des fonctions tout en essayant d’apporter 
le minimum d’ aides necessaires, de la simple suggestion 
verbale jusqu’a l’assistance physique totale, en passant par 
la demonstration et I’aide partielle ; 26 

- sur le principe qu’il faut toujours laisser faire au patient 
ce qu’il est encore capable de faire, tout en evitant les 
situations d’echec. Les capacites residuelles du patient 
sont recherchees et exploitees. 





MALADIE D'ALZHEIMER PRO.) FT DE SPIN FT DF SIIIV 


Evaluation des risques, mesures 
de protection juridique 


de revaluation du malade et de 1’ aidant, il faut savoir 
l’aborder avec le patient et sa famille. 


Devaluation des risques doit prendre en compte les dif- 
ferents domaines, en particular : l’observance du traite- 
ment medicamenteux, le risque d’intoxication (par les 
medicaments ou par des aliments avaries), les erreurs 
d’hygiene, l’amenagement de l’espace, les accidents de la 
circulation routiere, et les responsabilites familiales, asso- 
ciatives, financieres voire professionnelles, etc. Dans cer- 
tains cas, des mesures de protection juridique s’imposent 
(sauvegarde de justice, de curatelle ou de tutelle selon 
chaque cas particulier). Les publications riapportent pas 
d’outil devaluation absolue des capacites de « jugement » 
des patients atteints de la maladie d’Alzheimer. 

Appreciation de I'adequation du patient 
a son milieu, entree en institution 

La discussion d’une possible entree en etablissement 
d’hebergement pour personnes agees devrait faire partie 
integrante du plan de suivi, notamment chez les patients 
qui vivent seuls ou qui ont une forme particulierement 
severe de la maladie. En aucun cas, cette entree ne doit se 
faire en urgence ; elle doit etre au contraire prevue et 
realisee dans de bonnes conditions. En fonction du bilan 


>0UR LA PRATIQUE 


>■ Environ 50 % de la dependance du sujet age est liee aux 
pathologies dementielles, avec la maladie d'Alzheimer en fete. 

7 Le diagnostic de la maladie d'Alzheimer doit etre I'occasion 
d’expliguer le projet therapeutique. La mise en place d’un 
traitement specifigue fait partie de ce projet et son indication 
doit etre systematiguement evaluee. D'une fagon generale, 
toute attitude therapeutigue suppose une evaluation correcte 
des symptomes cibles et necessite, dans tous les cas, une 
evaluation de I’efficacite. 

7 Le diagnostic impose par ailleurs d'identifier I'aidant principal 
et, dans la mesure du possible, la personne de confiance. 

>• Le but principal de la prise en charge de la maladie est 
d'ameliorer la gualite de vie du patient et de maintenir ses 
performances fonctionnelles en agissant sur la cognition, 
I'humeur, le comportement et I'etat somatique. 

7 La nature de cette prise en charge depend du stade 
de la maladie et varie avec le temps. 

7 La gravite de la maladie d'Alzheimer impose une evaluation 
multidimensionnelle semestrielle. Ce bilan peut etre realise 
en partenariat avec un centre specialise. II comprend, outre 
I'interrogatoire et I’examen Clinique, un bilan cognitif et non 
cognitif avec evaluation de la dependance, des troubles 
de la marche et de I'equilibre et du statut nutritionnel. 

Les signes et symptomes psycho-comportementaux doivent 
etre systematiguement recherches. 


Juste soin et aide en phase avancee 
de la maladie 

Dans les stades severes de la maladie, lorsque le patient 
est totalement dependant, le medecin et la famille sont 
conffontes a des complications a repetition. A ces stades, le 
malade est souvent denutri. Les comportements d’opposi- 
tion vis-a-vis des soins ou de l’alimentation et les troubles 
de la deglutition ne sont pas rares. Toutefois, ralimentation 
enterale ou parenterale n’apporte aucun benefice au 
patient. 1 La denutrition et les troubles de la deglutition 
sont des facteurs d’infections a repetition, en particulier 
pulmonaires. Mais, la aussi, les resultats publies sur l’utdlite 
des traitements antibiotiques a repetition sont tres contro- 
verses. 27 ' 29 Se pose alors l’indication de soins de confort par 
rapport a une attitude plus interventionniste. Cette deci- 
sion doit etre multidisciplinaire. Un tel moment doit etre 
anticipe par un long travail de dialogue et de confiance. 

Communication et liaison avec les autres 
professionnels de sante 

Lorsque le diagnostic est porte par un medecin autre que 
le medecin traitant, il doit lui transmettre l’ensemble des 
resultats de revaluation ainsi que les propositions therapeu- 
tiques et cela dans les plus brefs delais, par un rapport ecrit 
Toute decision medicale concemant le patient doit etre l’oc- 
casion d’une concertation avec le medecin traitant. Ce der- 
nier doit pouvoir faire appel directement a son homologue 
spedaliste en cas de besoin. Il est done important de designer 
un correspondant deftni et de preciser ses coordonnees. 

CONCLUSION 


La maladie d’Alzheimer a ete longtemps consideree comme 
une exageration du vieillissement cerebral normal, un phe- 
nomene irremediable de fin de vie sur lequel aucune action 
n’etait possible. Au cours de la demiere decennie, les pro- 
gres dans la comprehension de la maladie ont permis aux 
differents intervenants et aux proches de malades de pren- 
dre conscience que cette entite etait bien une maladie 
comme les autres, certes grave, mais sur laquelle il etait pos- 
sible d’agir. Au vu de l’importance du probleme, tant social 
qu’affectif et economique, que constitue cette maladie, il est 
indispensable de developper un projet de soin coherent 
incluant non seulement une prise en charge cognitive et 
une prescription medicamenteuse quand elle est possible, 
mais aussi une prise en charge globale du patient, un enca- 
drement psychosocial et un soutien des proches. 11 peut 
etre mis en oeuvre en collaboration avec un centre 
memoire. Ce projet doit aider le patient, mais aussi sa 
famille, a mieux se preparer a vivre avec la maladie. ■ 


1910 


LA REVUE DU PRATICIEN / 2005 : 55 





SUMMARY Managing Alzheimer's disease: global care and support program 

Alzheimer's disease (AD) is the main cause of progressive decline during which there is progressive dependence on family members and the health care 
system. The first step in the treatment is to make a diagnosis and communicate it to patients and families. The many things that should be done for 
optimal management must be started early. In the majority of patients enhancement of cholinergic function can produce a plateau for a period of time 
or at least can reduce the speed of decline. Comprehensive and appropriate treatment plans that meet all patients' needs can only be developed as a 
result of thorough assessment of the patient, the family, and the home environment. The assessment should address the patient's medical condition, 
including functional status, cognitive status, other medical conditions and non cognitive symptoms of AD. The assessment should also address the care- 
giver's needs and risks. Physicians should solicit and consider their input in post-diagnostic treatment planning. Comprehensive reassessment should 
occur every 6 months or more frequently with any sudden decline or be havioral change. The primary care practitioner should provide information and 
education about current level of disease and should talk with the patient and family to establish treatment goals. 
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Projet de soin et de suivi dans la maladie d'Alzheimer 

La maladie d'Alzheimer est une des premieres causes de dependance du sujet age. La prise en charge optimale de la maladie ne peut etre realisee 
qu'une fois le diagnostic precis etabli et communique au patient et a sa famille. Les differentes interventions proposees sont d'autant plus efficaces 
qu'elles sont entreprises precocement. Les traitements cholinergiques, lorsqu'ils sont indiques, permettent dans la majorite des cas une stabilisation de 
la maladie ou un ralentissement du declin cognitif. Un plan de soin global prenant en compte les differents besoins du patient decoule d'une evaluation 
multidimensionnelle du sujet malade, de sa famille et de son environnement. Cette evaluation permet de preciser le stade d'alteration cognitive, I’etat 
somatique et la presence eventuelle des symptomes non cognitifs de la pathologie. Les besoins physiques et psychiques de I'aidant principal, identifies 
des le diagnostic, doivent faire partie integrante du bilan. Les differentes propositions du plan de soin decoulent des resultats de revaluation generate 
qui doit etre realisee regulierement, au moins tous les 6 mois ou plus frequemment en cas d'evenement intercurrent. Chaque consultation doit etre 
I'occasion d'informer et d'eduquer le patient et sa famille sur les differents aspects de la maladie. C'est ainsi que I'on peut etablir un projet de soin et un 
projet de vie coherents pour le patient. 
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